DE USUNDE

Sundhedsantropologens mede med multisyge @ldre pd Lolland

ALEXANDRA RYBORG JINSSON

,Medicinsk antropologi befinder sig i udkanten af laegevidenskaben, men ogsa
i udkanten af antropologien.” Kleinmans beremte ord (Kleinman 1995:1; min
oversettelse, ARJ) setter rammen for mit feltarbejde, som jeg her vil bruge som
udgangspunkt for en (selv)kritik af medet mellem antropologisk vidensproduk-
tion og dominerende sundhedsdiskurser. Jeg vil 1 denne artikel introducere en
forskningsposition, som jeg kalder empatisk vidensproduktion. Med empatisk
refererer jeg til antropologiens ansvar for at gere lokale praksisser, erfaringer og
udsagn forstaelige i deres kontekst. Denne tilgang er inspireret af kritikken af
den ,,ontologiske vending™ i antropologien (se fx Sausdal & Vigh 2013; Hastrup
2013; Hejbjerg 2013), en kritik, der som antropologiens modus operandi frem-
haver fokus pa det situationelle i menneskers eksistens (Sausdal & Vigh 2013:
116). Feltarbejde, samtaler og deltagelse i dagligt liv med mend, kvinder og
bern har i min optik til formal at vise forskelligheder i méden, mennesker lever
pa, 1 en specifik sociokulturel og politisk kontekst. Men med den medicinske
antropologis positionering i udkanten af medicinsk forskning opstar en rakke
etiske dilemmaer i forseget pa at kaste lys pa vores informanters levede liv. Som
medicinske antropologer interesserer vi os eksempelvis for maden, hvorpé lokale
sociokulturelle faktorer spiller en rolle med hensyn til at monitorere kroppen og
forstd symptomer (se fx Oxlund & Whyte 2014). Antropologer fungerer altsa i
den medicinske forskning som fortolkere af menneskelig sundhedsadfeaerd, der
viser, hvorfor og hvordan mennesker gor, som de gor (Brown & Inhorn 1996:
198). Problemer i sundhedsantropologisk forskning skyldes ofte, at medicinsk
antropologi og biomedicin er teet sammenvavet, og som Lorna Rhodes papeger
(Rhodes 1996:159), arbejder mange antropologer i dag godt nok i udkanten af,
men i biomedicinske settings eller studerer problemer, der er defineret i biomedi-
cinske termer. Eksempelvis diskuterer Sharon Kaufman og Lakshmi Fjord,
hvordan Medicare, den gratis, amerikanske sundhedsforsikring for de fattigste
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amerikanere, skaber en forestilling om, hvordan de syge skal leve, manifesteret
i beslutninger om, hvilken behandling leversyge tilbydes (Kaufman & Fjord
2011:212). Men de to forskere bererer ikke etiske problemstillinger i deres
egen positionering i biomedicinen. Opmarksomheden findes dog: I en dansk
kontekst diskuterer eksempelvis Mette Nordahl Svendsen nedvendigheden af
kritisk engageret forskning, idet hun viser, hvordan modstand fra informanter,
som et vilkar i vidensproduktion, kan bruges produktivt til at gere en eventuel
kritisk position empirisk forankret. Ved at blotleegge epistemologiske forskelle
mellem forsker og informanter tydeliggeres eventuelle modsatrettede interesser
(Svendsen 2009). Staerkt inspireret af Svendsens diskussion af , kritisk engageret
forskning™ er det min intention at koble biomedicinske forforstaelser op pa min
egen forskning og metode.

Artiklen her fokuserer pa empatisk vidensproduktion i forhold til studier af,
hvordan mennesker forstir og omsatter sundhedsbudskaber. Empatisk videns-
produktion er teenkt som et analytisk udgangspunkt for overvejelser over, hvilke
konsekvenser dominerende biomedicinske diskurser i sundhedsforskningen har
for det antropologiske projekt. Som det vil blive tydeligt i det felgende, er mine
etiske refleksioner opstéet over tid og i interaktion med bade de mennesker, hvis
liv jeg fulgte og her beskriver, og i samproduktion med kolleger og antropologi-
ske forskningsfelter om sundhed, etik og ontologi. Hvordan og hvortil skal vi
styre den analytiske opmarksomhed mellem vores biomedicinske samarbejds-
partneres forventninger om, at vi kan identificere sundhedsbarrierer i vores em-
piriske objekters livsverdener? [ artiklen her vil jeg argumentere for, at empatisk
vidensproduktion kunne vare et svar.

Undervejs vil jeg fremhave den gradvise erkendelse af min positionering, som
opstar i feltarbejdet, og vise, hvordan min stigende kritiske bevidsthed forer til en
ny indsigt om etik i studiet. Jeg vil argumentere for, at der i sundhedsforskning
ligger et moralsk imperativ, ved at vise, hvordan den biomedicinske forstaelse
af sundhed gennemsyrer mit projekt. Ved at fremhave, hvordan min reprasenta-
tion ubevidst pavirkes af denne biomedicinske forstaelse, viser jeg, dels at studi-
er i eget samfund (ogsd) kreever en konstant refleksion over skabelsen af det em-
piriske objekt, og dels at det analytiske objekt ofte skabes af forskellige aktarer
med modsatrettede interesser, og at antropologen ubevidst kan komme til at pro-
ducere viden for snarere end om. Jeg vil saledes vise, hvordan jeg et godt stykke
inde 1 feltarbejdet stadig fokuserer pa rygning, kost og motion, en viden, som
eftersperges af min opgavestiller, snarere end at finde frem til det, der egentlig
har betydning for mine informanter, nar det kommer til en hverdag med multisyg-
dom.! Disse indsigter lader jeg danne baggrund for en mere generel diskussion af
etik i sundhedsantropologien, og jeg vil, bevidst provokerende og selvudstillende,
sette dem som analytisk ramme.
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Broen til bedre sundhed

Danmark har en raekke geografiske yderomrader med sociogkonomiske ud-
fordringer og en darlig sundhedsprofil. Yderomrader er karakteriseret ved lav
erhvervsindkomst og svag befolkningsudvikling. 16 ud af de 98 danske kom-
muner kategoriseres sammen med smagerne som yderomrader, svarende til 11
procent af Danmarks befolkning (Erhvervsstyrelsen 2016). Lolland er en af de
lavest rangerende kommuner, nar man maler pa levetid, indkomst og uddannelses-
niveau, og har relativt hej arbejdsleshed og hej forekomst af kroniske sygdomme
(Region Sjzlland 2016a). Statistisk set er Lolland en af de sociogkonomisk mest
udfordrede kommuner i Danmark og har pé grund af sin demografiske sammen-
setning en sterre andel af multisyge end gennemsnittet. Det er derfor oplagt, at
mit feltarbejde foregar pa Lolland, for multisygdom, som jeg underseger, stiger
med alderen og forekommer oftere blandt mennesker med en ufaglaert, faglaert
eller kort boglig uddannelse end blandt hgjtuddannede (Larsen et al. 2013).

Som folge af den ringe sundhedsprofil er ,,bedre sundhed til flere borgere*
et regionalt mal for Lolland og Falster de kommende ér. Der laves befolknings-
undersggelser, malprogrammer og indsatser og forskes blandt andet i livsstil,
familierelationer og @ldre. Mit ph.d.-projekt om hverdagsliv med kronisk syg-
dom er en del af denne storstilede indsats, der pa sigt skal kunne forbedre den
lokale befolknings sundhedstilstand. I mit studie ser jeg pa, hvordan aldre men-
nesker med multisygdom héndterer sygdomsbyrde og behandlinger i hverda-
gen. Jeg undersager, hvordan de navigerer i ofte modsatrettede behandlingsfor-
lob, og hvordan dagligdagen tager sig ud, ndr man derfor hele tiden skal priori-
tere mellem at folge den ene eller den anden leeges rad eller simpelthen helt lade
vaere. Gennem 18 méaneder har jeg besegt, interviewet og brugt tid sammen med
syv kvinder og syv maend i alderen 66-90 med forskellige kombinationer af
mere eller mindre behandlingskraevende kroniske sygdomme. Feltarbejdet, der
fandt sted pa Lolland i 2015-2016, er et samarbejde mellem Videnscenter for
Brugerinddragelse i Sundhed og Forskningsenheden for Almen Praksis.? Men
hvem har retten til at definere et sundt liv, og hvad stiller man op med sin forsk-
ning, nar man indser, at man er fanget i modsatrettede interesser?: opgavestiller-
nes enske om at bedre den biomedicinske sundhed versus de mennesker, som
ikke kan eller vil forbedre denne sundhed.

Jeg er tilkoblet Lolland-Falster Undersagelsen (LOFUS), der er det mest om-
fattende befolkningsstudie i et landomrdde i Danmark nogensinde med op mod
100 forskere tilknyttet. LOFUS arbejder ogséd sammen med programmet ,,Broen
til Bedre Sundhed®, et udviklingsprogram i Region Sjelland, der gar ud pa at
skabe mere sundhed og mindre ulighed pa Lolland og Falster. Broen til Bedre
Sundhed er et samarbejde mellem kommuner, region, erhvervsliv og praktiseren-
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de leger pa Lolland og Falster. Broen kan ogsa forstas helt bogstaveligt som Farg-
broerne, der forbinder Sjalland med Lolland og Falster, og som har fragtet mig og
en rekke andre forskere ,,ned* for at undersege, hvordan vi forbedrer den lokale
befolknings sundhedstilstand. Vi er brikker i et sterre politisk spil, der, uden at
jeg her vil sé tvivl om intentionerne, arbejder bevidst pa at eendre adfaerd hos
dem, som er karakteriseret som usunde (Region Sjalland 2016a, 2016b). Det,
at der er et vi, som arbejder for at skabe bedre sundhed pa Lolland, konstruerer
en Anden, der er uansvarlig, usund og forskellig fra, hvad der igen fremstilles
som et homogent os. Den viden, jeg finder frem til, er sdledes moralsk konstitu-
eret, hvilket leder mig frem til spergsmélet om, hvem der har retten til at defi-
nere, hvad der er sundt.

Forskningsetik - for hvem?

For mere end 1600 ar siden blev Skt. Augustins mor stillet over for det dilemma,
som mange sundhedsantropologer mader i deres feltarbejde. Skt. Monica sperger:
,,] Rom faster de om lerdagen, men ikke i Milano, der faster de om sendagen. Hvad
er det rigtige at gore?** Skt. Ambrosius svarer: ,,Nér jeg er i Milano, ger jeg, som
de gor i Milano, men nar jeg er i Rom, gor jeg, som de gor i Rom* (Brev 54, § 3;
min oversattelse, ARJ; se Sparrow-Simpson 1919:281). Jeg oplevede dilemmact
i min egen etik og mine deltageres, nar de abenlyst ignorerede biomedicinske
behandlinger. En kvindelig deltager ville ikke sove med sin iltmaske. Hun syntes,
den var besveerlig at tage af og pa, og at den sdelagde hendes humer. Jeg syntes,
det var et forkert valg, fordi hun blev slov om dagen, og hendes sygdomme blev
forveerret. Hvad var det rigtige at gore?

Etiske problemstillinger, der relaterer til individets omsorg for sig selv og so-
cialt sanktionerede normer, er en velkendt udfordring i antropologiske feltarbej-
der. Det er forsegt lost med forskningsretningslinjer, der skal hjaelpe forsker-
en til at forholde sig kritisk til egen positionering. Dette forekommer dog util-
straekkeligt, idet forskningsetik stadig fremstilles som en institutionaliseret, nor-
mativ tilgang mere end en praksis mellem mennesker; forsker og deltager (Davis
2010:15-17). Individets frie respons pé forskrifter om, hvad det ber gere, sdsom
behandlingsplaner, er i sig selv etiske handlinger, ifelge Michel Foucault, fordi
mennesket ved at drage omsorg for sig selv seger det bedste for sig selv: ,,Etik
er bevidst ageren 1 frihed” (Foucault 1988:18; min oversettelse, ARJ). Men jeg
oplevede undervejs i feltarbejdet at undskylde mine normative moraliserende per-
spektiver over for mig selv med en etisk agenda om at ,,hjeelpe® mine informan-
ter. Selv om ,,hjelpen* ikke var bogstavelig, havde den en virkning i min tilgang.
Jeg sporger i et interview kvinden med iltmasken: ,,Ville det ikke vere bedre at
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vere frisk, selv om den [iltmasken] er lidt besverlig?* Gennemlasning af trans-
skriptionen af dette interview fik mig til at reflektere over, hvad jeg konkret for-
star ved forskningsetik. Godt hjulpet pa vej af allerede eksisterende diskussioner
(se fx Hastrup 2004b; Baarts 2009; Davis 2010) vil jeg derfor pasta, at antropolo-
gisk forskningsetik handler om, hvordan vi producerer meningsfuld viden om
lokale former for levet liv, og hvordan sundhedspraksisser udfolder sig i konkrete
sociale situationer. Svaret 18 allerede i Skt. Ambrosius’ svar: Vi skal forsta han-
dlinger i deres lokale kontekst. Kirsten Hastrup pointerer netop, at vores etiske
forpligtelse ligger i en epistemologisk repraesentation af informanters verden
(Hastrup 2004b:469). Hermed opstiller hun et etikbegreb, der ikke er ontologisk,
fordi det ikke ngjes med at beskrive oplevelsen af veeren-i-verden, og derfor in-
deholder magt, fordi det teoretiserer informanters agens og modstand, som ikke
nedvendigyvis er tydelig for dem, vi studerer (ibid.). For magten, biopower, altsa
maden, samfundet kontrollerer sundhed og sygdom i befolkningen pa (Foucault
1979 [1976]), findes i relationen mellem stat og borger, antropolog og subjekt.
Her er mit @rinde ikke en diskussion af magten, men blot at anerkende, at det
er relevant med refleksioner i det biomedicinske felt over sundhedsproblemstil-
lingers sociopolitiske indlejring. I stedet vil jeg igen felge Hastrups opfordring
og advokere for et etisk standpunkt, hvor vi anerkender de gensidige implikation-
er mellem etik og epistemologi (Hastrup 2004b:470). Ved at positionere mit pro-
jekt som empatisk setter jeg en etisk forpligtelse op for mig selv og mine med-
forskere til at tydeliggere erfaringer, oplevelser, fortellinger og praksisser, ikke
kun gennem beskrivelser, men ogsé gennem teori og fortolkning, der stadig er
tro mod informanternes virkelighed.

Multisygdom som forskningsfelt

Har man mere end to kroniske eller langvarige sygdomme pa en gang, er man
det, der kaldes ,,multisyg®. Mennesker med multisygdom har nedsat livskvalitet
(Noel et al. 2005), og hverdagen med flere kroniske sygdomme bliver belastet af
smerter, nedsat bevaegelighed og tid, der skal bruges pa behandlinger (@Jrtenblad,
Jonsson & Meillier 2015; Hostrup & Jensson 2017). Har man ferst én kronisk
sygdom, er risikoen for at udvikle nye forhgjet (van den Akker et al. 1998), og
multisyge der tidligere end gennemsnittet (Tinetti et al. 2011). Multisygdom er
ogsa forbundet med en sterre sygdomsbyrde, fordi man har flere sygdomme pé én
gang, og det kraever komplekse behandlingsstrategier, hvor der skal tages hensyn
til hver enkelt sygdom. Det medferer en anseelig maengde behandlinger for den
enkelte (Smith et al. 2010; Shippe et al. 2012) og store samfundsmaessige omkost-
ninger (Wolff et al. 2002; Glynn et al. 2011). Multisygdom forekommer ogsa
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hyppigere blandt eldre, og det er i sig selv et voksende problem, fordi vi lever
leengere og leengere, og andelen af zeldre i befolkningen vokser. Sygehusforbruget
er stigende og sterst i de @ldste aldersgrupper, og desto @ldre man er, desto sterre
er risikoen for kroniske sygdomme. I Danmark har over halvdelen af befolknin-
gen over 65 ar multisygdom (Larsen et al. 2013).

Mit projekt rammer dermed ind i en politisk og samfundsmaessig problem-
stilling. Det stigende antal patienter med multisygdom stiller nemlig det danske
sundhedsvesen, der i dag organisatorisk og fagligt er malrettet en specialiseret
indsats rettet mod enkeltsygdomme, over for en stor udfordring i de kommende
ar (Reventlow et al. 2013). Multisygdom er bade praget af og bidrager til so-
cial ulighed (Lawson et al. 2013), idet uligheden forstaerkes desto flere samti-
dige sygdomme, man har (Barnett et al. 2012).

Med udgangspunkt i mit feltarbejde fremdrager jeg fire menneskers historier
om et hverdagsliv med sygdom. De eksemplificerer, hvordan sundhed opfattes
som et udefra defineret krav til en bestemt livsstil, som det ikke altid er muligt
eller enskeligt at efterkomme. Disse fire mennesker navigerer pa forskellig vis
i deres hverdag mellem pé den ene side behandlingsplaner og mal, der er sat i
samarbejde med fx leegen, og pd den anden deres egen tilgang til, hvad der er
vigtigt at prioritere; det kan vaere det spirituelle, familierelationer eller handle
om at ,,vaere glad®. Nar behandlinger eller ovelser veelges fra, kan det imidler-
tid skabe forverring i de kroniske sygdomme, og det opfattes som noget nega-
tivt af systemet rundt om den enkelte: laege, kommune, hospital. I forlengelse
af disse fire menneskers historier vil jeg vise, hvordan jeg ubevidst reproducerer
denne forestilling, nér jeg fx sidder over for Hans, der lider af kronisk obstruktiv
lungelidelse (KOL) og nér at ryge syv cigaretter under et af mine besgg péa godt
en time. Her har jeg skrevet i mine noter, at Hans virkelig ville fa nemmere ved
at rere sig, som han gerne vil, hvis han skruede ned for smegerne.

De usunde

Forud for min diskussion af modsatningsforholdet mellem den sundhedstaenk-
ning, jeg repraesenterer i mit projekt, og de forstaelser af sundhed, jeg mader hos
informanterne, vil jeg introducere leeseren til fire mennesker, som er bade sunde
og usunde — athaengigt af gjnene, der ser.

Hans, den gamle kebmand

Hans er en 71-arig mand med tidligere alkoholmisbrug, diabetes, amputeret ben
og KOL. Han er fodt og opvokset i en lille landsby pd Lolland, men boede en
del af sit voksenliv pé Sjelland, indtil han blev skilt og flyttede tilbage. Hans
er tidligere kebmand og arbejdede i sin tid 70 timer om ugen og siger om sig
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selv, at han ,,ikke er bange for at tage fat™. Han matte holde op med at arbejde
pa grund af benet, men arbejder somme tider lidt ,,sort* for en kammerat, hvor
han kan sidde ned. Han bor alene 1 et lille hus, efter at hans hund blev aflivet af
kommunen under hans sidste lange indlaeggelse. Det, mener Hans, ,,nu ogsa var
det eneste rigtige at gare, for han var der ikke til at tage sig af den. Hans ry-
ger dagligt cirka 40 cigaretter og drikker fem-seks ol, men han rerer ikke staerk
spiritus mere. Han forteller, at han tidligere havde et alkoholmisbrug, men nu
har han det under kontrol. Familien ser han kun sjeldent, men han har dagligt
besog af en veninde, og nér vejret tillader det, tager han sin elscooter ned i den
lokale klub. Ifolge Hans folger han sjeldent leegens réd, og han har ikke lyst til at
holde op med at ryge, men han tager sin medicin, som han skal. Det vigtigste for
Hans er at opretholde en form for social status som en, der tjener sin egne penge
og lever et frit liv uden hjelp. Hvis der bliver for meget fokus pa sygdommene,
,foles det, som om jeg bliver kastreret™. For Hans er den lille opsparing, han har,
vigtig, fordi den giver ham rad til at kunne give en runde ol og betale veninden
for at gere rent — ,,for det er altsa arbejde for kvindfolk*.

Karin, kunstneren

Hjemme hos Karin er der ild i pejsen nasten aret rundt, og den rede huskat
sleenger sig dovent foran varmen. Karin er en 69-érig kvinde med Parkinsons,
gigt og en mave-tarm-sygdom. Hun bor med sin mand i et istandsat bondehus og
er meget engageret i det lokale kulturliv. Tidligere var hun altid den, som lavede
nye klubber og arrangerede udstillinger og ture, men nu er hendes sygdomme
sa fremskredne, at hun har mattet skeere ned pa aktiviteterne. Alligevel er hun
samlingspunkt for lokallivet. Hun har styr pa naboerne og ved, om nogen er syge.
Ved flere lejligheder, mens Karin og jeg er ude til arrangementer sammen, oplever
vi, at nogen ikke er medt op, og Karin ringer til vedkommende med det samme,
hvis nu han fx er faldet og ligger alene og har brug for hjalp. Pa den made er
Karin, pa trods af fysiske begransninger, en tryghed for mange, og nar vi meder
de lokale, bliver der hilst hjerteligt. Karin er athaengig af at tage sin medicin til
tiden, men glemmer det ofte. Nar jeg sperger, hvorfor hun ikke satter en alarm,
s& hun kan huske det, forklarer hun, at hun ikke vil lade sygdommen styre sit
liv. Hendes Parkinsons forvaerres ogsa af gigten, men hun laver ikke de ovelser,
hun skal, fordi hun hellere vil prioritere de fa timer i degnet, hun har lidt energi,
pa sit barnebarn og sine kunstprojekter. Det, der fremstar som meget bevidste
prioriteringer i forhold til sygdomme og hverdagsliv, bliver dog, nér man kender
Karin, til et billede af en kvinde, der gor sit bedste for at passe sygdommene,
men ikke magter det hele pa en gang. Karins sygdomme volder hende bade sorg
og stor angst, men hun foler ikke, at kommunen eller leegerne vil hjelpe hende,
og hun er med egne ord ,,for stolt til at plage*.
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Klaus, trompetisten

Klaus serverer altid smerrebrad og ,,lidt godt til dessert®, nar man er pa besog.
Overalt i hjemmet haenger fotos af datteren, serligt indrammet str hun med stu-
denterhue pa reolen. Han forklarer stolt, at hun er den forste i familien, der blev
student. Klaus er 66 og dgjer med forhgjet blodtryk, gigt, diabetes type 2 og noget
,vrovl“ med den ene arm. Under vores forste interview forklarer han, at jeg nok
ikke kan ,,bruge‘ ham, for han er ikke rigtig syg. Jeg forklarer ham, at jeg faktisk
er ligeglad med, hvilke sygdomme han har, og at det for mig mest handler om
hverdag og sundhed, og sa beslutter vi sammen, at han nok kan bruges. Jeg tror,
det hjelper, at vi har samme forkerlighed for smerrebred. Klaus er overvaegtig,
og han og konen spiser meget kage og ,,gammeldags dansk mad®. De bor med
deres to hunde i et stort hus i en landsby omgivet af marker. Klaus gider generelt
ikke lave de gvelser, laegen siger, han skal: ,,Det er jo altid godt at rore sig og fa
noget motion. Men det kniber sgu lidt med lysten og med tiden. Nar man ikke
har tid, sa far man ikke gjort det, og nar man ikke har lyst, sa far man ikke tid.* I
stedet bruger Klaus sin tid pa at spille i det lokale brassband, pa hundene og pa at
vaere derhjemme med konen: ,,Jeg er jo sddan en, der godt bare kan lide at vaere
hjemme.* P4 trods af at Klaus gar med hundene, lader hverken han eller l&egen
til at opfatte det som ,,rigtig” motion, nar Klaus refererer deres samtaler. I stedet
forteeller han, at han har lovet leegen at preve at komme lidt til holdtreeningen, de
har talt om. Det gér ogsé fint de forste par uger, men den starter kl. 18, og det er
spisetid hjemme hos Klaus, sa han ender med at droppe den. Bade han og konen
synes, at tidspunktet er veeldig ubelejligt.

Lille Benny, fabriksarbejderen

,Lille Benny*, som han bliver kaldt, er en 78-arig mand med diabetes, tidligere
blodprop i hjertet, darlig fordejelse og gigt. Han har tidligere haft ,,malerhjerne®,
men det er ifalge ham selv vaek nu. Han spiller ogsé i det lokale brassband, hvor
de andre tager hensyn til ham, men i mine observationer er han ikke rigtigt en
del af gruppen. Han har sveart ved at indgd i det sociale og star oftest alene lidt
vaek fra de andre. En gang imellem taler en af de andre til ham, og sa svarer han,
men ellers passer han sig selv. Han siger sjeldent noget, men han og jeg opnér
en serlig kontakt, da vi spiller samme instrument i brassbandet, jeg starter i
som en del af feltarbejdet. Mange af vores interviews har lange passager om,
hvilke numre vi skal spille, og hvad vi mener om dirigenten. Med tiden &bner
Benny sig, og jeg far lov at komme hjem og besgge ham. Mine fordomme om
enlige &ldre mand bliver gjort til skamme, da jeg treeder ind i et velholdt og rent
lille byhus, hvor Benny bor alene med sin hund i en sterre by pa Lolland. Han
har ingen bern, og ekskaresten ,,skred med genboen* for fem ér siden. Benny
fortaeller, at hun gerne ville have ham tilbage pa et tidspunkt, men det ville han
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ikke: ,,Sa er det noget andet med ham her [hunden], ham ved jeg, hvor jeg har.*
Benny gor alt, hvad han fér at vide af laegen, at han skal, og han kan huske alle
sine sygdomme i tal, altsa, hvad hans blodtryk er og skal vaere osv. Benny har
arbejdet som ufaglert hele sit liv og synes generelt ikke, han bliver taget seriost
af sundhedsvasenet. Han ryger ikke og far daglig motion med hunden, ligesom
han tager sin medicin, som legen har foreskrevet.

Fealles for de fire mennesker, jeg her har trukket frem, er, som jeg har provet
at fremstille i beskrivelsen af deres sygdomme og pasningen af dem, at de
regnes for usunde eller darlige til at passe pé sig selv — i hvert fald ifelge
,Systemet®, menneskeliggjort i de sundhedsprofessionelle, jeg medte i projektets
deltagerobservationer. Selv om Benny ger, hvad han skal, forstar han sjeldent,
hvad laegen siger, og det ligger til grund for mange misforstaelser, som resulterer i
en forveerring af sygdommene. Ogsa Hans’ livsstil er usund ligesom Klaus’, mens
Karin primaert burde vaere bedre til at passe pa sig selv. Hvad de har tilfeelles er
ogsd, at de, hvis man kigger pa prioriteringer, og hvad der har betydning for dem
i hverdagen, traeffer nogle bevidste valg og har en hej selvoplevet livskvalitet.
Deres ideer om sundhed handler om henholdsvis at kunne vaere sammen med
»gutterne®, at fortsatte sit aktive kunstnervirke, at spise og hygge med konen og
at vaere sig selv. Somme tider medferer det en nedprioritering af behandlinger,
men jeg vil argumentere for, at det ikke nedvendigvis er usundt.

Kan man studere sundhed?

Der gér ikke lang tid inde i feltarbejdet, for jeg far en darlig smag i munden.
Jeg kigger pa behandlingsstrategier og egenomsorg, og nar jeg fortaeller om mit
projekt, bliver jeg ofte spurgt af kolleger, hvorfor mine informanter mon ikke gor
det rigtige, altsa motionerer, spiser sundt, tager deres medicin korrekt, reagerer
pa symptomer osv. Beredvilligt svarer jeg, at de lollikker, jeg folger, faktisk har
alle mulige former for ressourcer og traeffer nogle valg, maske ufornuftige set
fra en biomedicinsk synsvinkel, men fra deres egen synsvinkel velovervejede
og pragmatiske egenomsorgsvalg. Sddan ser jeg det, indtil Hans en dag i sin til-
rogede stue siger til mig: ,,Altsa, nu har jeg jo reget hele mit liv, sé jeg kan ikke
se, hvorfor det er s vigtigt at veere sa helvedes sund.“ I det gjeblik, med cigarlugt
haengende i tgjet, gér det op for mig, at mit forseg pé at forklare — maske endda
forsvare — mine informanters sundhedsvalg stadig er en reproduktion af det moral-
ske imperativ, der ligger i at analysere sundhedsadfzerd ud fra en dikotomisk
tilgang, hvor noget er rigtigt, og andet er forkert. Hans’ valg er ikke et udtryk for
egenomsorg. Han gider bare ikke holde op med at ryge.
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Det er erfaringer som ovenstdende, der danner baggrunden for mine etiske og
moralske overvejelser. Hvordan navigerer jeg fx mellem egnsket om pa den
ene side at respektere Hans’ autoritet og selvbestemmelse over eget liv og pa
den anden side bedrive forskning, der kan hjelpe Hans (og andre) til en bedre
hverdag, sa han ikke er sa generet af sin KOL og maske kan komme lidt uden
for lejligheden igen, som han s& gerne vil? Dette bliver saerlig problematisk, nar
jeg star med en konkret stillet opgave, der ikke er uathengig af ekonomiske og
politiske styringer. Jeg finder séledes mig selv i et landskab af moralske impera-
tiver, hvor kan/skal/vil bliver styrende i altruismens navn: I mit baghoved lyder
det sundhedsfaglige argument, at de multisyge skal forbedre deres egenomsorg,
for deres egen skyld.

Mit feltarbejde bliver altsé et eksempel pa, hvordan vi som antropologer faerdes
med bade forpligtelser over for videnskabelige spilleregler og etiske fordringer
om at optraeede moralsk i forhold til de mennesker, vi studerer. Denne dualitet er
bydende tvunget sammen af den antropologiske metode, der forudsatter bade
humaniter medleven og god videnskabelig praksis, et spandingsfelt, som den
feltarbejdende antropolog ma lere at leve i (Hastrup 2004a:419).

Antropologen som oversaetter

Hej Kirsten, tak, fordi du vil hjelpe mig. Jeg mangler som sagt to kvinder til mit
ph.d.-studie; de skal vaere over 65 og have mindst to kroniske sygdomme — gerne
ogsa en psykisk lidelse. Og sa skal de selvfelgelig bo pa Lolland! Jeg vil gerne
have lov til at besoge dem derhjemme eller eventuelt snakke med dem et andet sted,
hvor de foler sig trygge. Derefter regner jeg med at have jeevnlig kontakt med dem,
med besog osv. det naste ars tid. De kan naturligvis altid sige nej undervejs, hvis
det bliver for meget. PS: Du ma lokke dem med, at jeg har kage eller smorrebred
med, ha ha. Mange hilsner, Alexandra (Mail til lokal gatekeeper, juni 2015).

Ovenstdende mail udstiller min naivitet, som jeg gradvist erkender, fordi jeg
begynder at reflektere over min forestilling om informanterne. Antropologien
baserer sig pa, at der er en anden eller noget andet at studere, men det er et be-
greb, der er ladet med verdi og potentielt konfliktfyldt. I 1980’erne blussede
repraesentationsdebatten op, foranlediget af et enske om at frigere sig fra ska-
belsen af andethed, idet der blev argumenteret for, at den etnografiske beskrivelse
undertiden fratog folk deres egen stemme og tingsliggjorde dem (se fx Marcus
& Fischer 1986). Debatten fremhavede sprog som en opmarksomhedsfaktor,
bade fremmedsprog, modersmal og den tavse viden, der skal omszettes til ord af
forskeren (Hastrup 2003:216). Lesningen synes ofte i dag at vaere en diskussion
af forskerens positionering og overvejelser om reprasentation, men viden om
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den anden produceres stadig i en kontekst af tid, rum og politik (Fabian 2002),
og vores fag, eller jeg selv i det mindste, har stadig en normativ forestilling om
den anden, som man kan analysere sig frem til i min mail til Kirsten

Vil det sa sige, at jeg slet ikke kan bruge det materiale, jeg har indsamlet? Nej,
langtfra. Men det forudsatter en konstant refleksion over, hvordan og hvorfor
mit empiriske objekt tager sig ud, som det gor, og hvilke konsekvenser det har.
Litteraturteoretikeren G.C. Spivak argumenterer for, at viden aldrig kan vere
neutral, og at viden rummer bagvedliggende interesser. For Spivak betyder det
blandt andet, at viden kan forstas som en eksportvare fra Vesten til resten af ver-
den med den hensigt at opna et (oftest) skonomisk udbytte. Hun viser saledes,
at den svage anden kun har mulighed for politisk repraesentation gennem en in-
tellektuel, og gor dem derved til subjekter uden reel mulighed for at kunne tale
for sig selv (Spivak 1988). Spivak taler om de subalterne grupperinger i kolo-
nisamfundet, men hvis vi felger preemissen om, at det er de intellektuelle, der
har taleindflydelse i samfundet, efterlader det en stor gruppe mennesker uden
reel mulighed for indflydelse — ogsa i vores eget samfund. Det er maske en over-
modig konklusion, men lad os lege med tanken: at reprasentation, ogsa af lokal
viden og narrativer, forudsetter en intellektuel ,,oversatter:

Forst sé jeg, at de havde skrevet i Kulturrejser, et eller andet med, at de ikke ville
have folk med, som ikke var selvhjulpne og kunne gé selv [...] Sé teenkte jeg, at jeg
lige ville gore et lille forsag, sa skrev jeg til dem: ‘Kere Kulturrejser-medarbejder.
Jeg har vaeret sadan og sadan afsted, og det har varet spaendende [...] Og det vil
jeg meget gerne igen, men jeg kan ikke mere end sddan og sadan. Jeg kan kun ga
med en stok eller min mand under armen. Han kan tage nogle lange ture, og jeg kan
tage nogle korte ture, sa kan jeg tage en taxa hjem, eller hvad jeg nukan [...]” S&
skrev de tilbage, at hvis jeg havde den holdning, sa var jeg hjertelig velkommen.
Det var da meget sedt. Sa jeg ma godt tage med, selv om jeg ikke kan ga. Det er
fint nok ... Ja, nu far du den akutte krise (Karin, interview sommer 2015).

Karin, som taler her, er ogséa dybt engageret i handicapforhold og vil meget gerne
forteelle om sine erfaringer. Hendes pointe er, at folk, der ikke er sa gode til at
,rabe op“ som hende, ikke far nogen hjelp, og i den ovenstaende historie vil
hun illustrere, at man altsa sagtens kan gere ting, selv om man er syg. Den sidste
setning hentyder maske til, at hun forestiller sig, at jeg ikke finder det relevant,
men at hun altsé bare er ngadt til at forteelle det, underforstéet, at jeg maske kan
fortelle andre om hendes erfaringer.

Et studie fra 1990 viser, at grupper eller individer med fa videnskabelige el-
ler sociale ressourcer pr. definition vil tiltreekke forskere, mens personer med
flere ressourcer vil have en tendens til at mede forskeren med en vis reserva-
tion eller mistro (Scott et al. 1990). Jeg vil mene, at interviewet med Karin vi-
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ser, at vi som forskere stadig skal vaere opmerksomme pé risikoen for en frem-
stilling af vores informanter som en homogen, passiv anden. Dermed risikerer
vi at indsneaevre det analytiske potentiale i forskningen ved at skabe afgrensede
grupper og overse sammenhangen mellem grupperne og resten af samfundet
(Olwig 2002). I forleengelse heraf ber vi ogsa fjerne romantiseringen af eller
trangen til at redde den anden. Antropologiens raison d’étre mé snarere vere at
undersgge, hvordan noget bliver defineret som et problem i det studerede sam-
fund (Johncke 2003:29).

Selvkritikken spirer

Som feltarbejdet skrider frem, vokser min medleven i mine informanters liv og
giver sig til kende i en tiltagende kritisk stillingtagen til det overordnede poli-
tiske fokus og opbakning til at sikre mere lighed og ,,en ensartet folkesundhed*
(Region Sjelland 2016a). Efter en preve med det lokale brassband har jeg note-
ret folgende:

Jeg ankommer til den sterste skole i Nakskov, hvor orkesteret ever. Dorte tager imod
mig og undskylder, at der ser sadan ud. I underetagen er en nu lukket svemmehal,
og bygningen barer preeg af slid og brug. Oppe i aulaen, der er af den gamle og
fine slags med en god akustik, er orkestermedlemmerne ved at stille op. Med fa
undtagelser er de alle &ldre mand. Der er den seedvanlige brassbandjargon, som
er hard og lummer, selv om de endnu ikke helt ter veere sd grove i mit naerveer. [
pausen navner jeg, at jeg gerne vil tale med nogen, som er syge og over 65, og
de griner og peger hinanden ud — det er neermest alle. Carsten har kage med — det
er hans tur — og vi drikker ol af flasken, mens vi spiser. Et par af de mand, jeg
har interviewet siden sidst, og som jeg ved har diabetes, siger nej tak til kagen sa
hejt, at jeg ikke kan undgé at here det. Det virker pataget, iser fordi jeg har set
dem spise kage for uden overvejelser. Er det til min are?

I mine moder med deltagerne har jeg ikke lagt skjul pa, at jeg er der for at under-
soge, hvilke sundhedsvalg man traeffer, nar man har mange kroniske sygdomme.
Jeg har ikke italesat det som et fokus pé syge og socialt udsatte, hvad det egentlig
heller ikke er tenkt som, men ovenstaende eksempel viser méske de overvejelser,
det giver at sige ja til at medvirke i et sundhedsforskningsprojekt. Jeg vil mene,
at min blotte tilstedevarelse i forskningsregi er medvirkende til at rammesatte
nogle specifikke moralske handlerammer, som mine informanter s& bevidst eller
ubevidst navigerer i. De specifikke stereotyper af tilbagestdenhed og usund livsstil,
der forbindes med Danmarks landdistrikter, faciliterer nemlig skyldsspergsmalet,
der folger de multisyge. ,,Vi er nok ikke sa gode til at passe pa os selv hernede
... [sygdommene] er da nok min egen skyld,” siger Ove pa 72 om de kroniske
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sygdomme, han har udviklet de seneste ti 4r. Som jeg har vist, forstas flere af
sygdommene af det offentlige danske sundhedsvasen kausalt i sammenhang med
usund kost, rygning, overvagt, manglende motion og manglende sygdomsindsigt,
og denne forklaringsmodel lader mine informanter til at have adopteret.

Som den danske antropolog Charlotte Baarts beskriver sin oplevelse af at gare
feltarbejde blandt alternative behandlere i Danmark, finder jeg ogsé mig selv
fanget mellem feltets sundhedsopfattelser og den biomedicinske som det sande
regime (Baarts 2009:430). Og igen slar det mig — er jeg i gang med at indga i
en de facto partisk relation og gere mine informanter til ,,the underdog®? Baarts
skriver, at kvalitative forskere altid er i et partisk forhold med ,,the underdog*,
altsd den part som har faerrest akademiske eller sociale ressourcer (op.cit.423).
Selv om mine deltagere ikke nedvendigvis vil se sig selv som ressourcesvage,
reflekteres deres position i samfundet i medet med ,,overhunden®, i det folgende
eksempel manifesteret i leegen:

Alexandra: S& man tror ikke altid pa, hvad laegen siger?

‘Lille Benny’: Nej, ikke altid. Engang imellem foles det, som om de er
ligeglade.

Alexandra: Prov at forklare det!

‘Lille Benny’: Det er bare sddan noget, jeg foler. For eksempel nu her det sidste ar
... fx da jeg arbejdede, der sov jeg ikke andet end fem-seks timer og stod op kl. 5
om morgenen og korte pa arbejde, men nu kan jeg da godt sidde om formiddagen
og slumre lidt og kan godt falde i sovn, mens jeg sidder og leser avisen. Sa jeg
sagde, at jeg folte mig lidt traet en gang imellem. S& sagde han: ‘N4 ja, men du
skal ogsa tenke pa, hvor gammel du er.” Senere har jeg faet at vide, at det har
noget at gore med de indsprejtninger, jeg far pd Nastved Sygehus, men han sagde

bare dét der.

Mens mit projekt i trdd med mange andre sundhedsantropologiske projekter
startede som et klinisk anvendeligt studie, der med antropologisk indsigt skulle
bidrage til losning af kliniske, biomedicinske problemer (Rhodes 1996:165), bevae-
ger jeg mig altsa nu mere i retning af et kritisk medicinsk-antropologisk studie,
hvor de politiske og skonomiske kraefter, der skaber det medicinske system og be-
stemmer karakteren og omfanget af dets virkninger, har min opmaerksomhed.

Jeg @ndrer bevidst min titel fra ,,medicinsk antropolog®, som jeg finder tat
knyttet til en biomedicinsk forstaelsesramme, til det mere holistiske ,,sundheds-
antropolog®. Ligeledes @&ndrer jeg i lobet af projektet den mundtlige omtale af
deltagerne i projektet fra ,,informanter* til ,,samtalepartnere*, om end jeg her for
overskuelighedens skyld stadig bruger betegnelsen ,,informanter*. Ingen af be-
greberne er mine, jeg folger blot sundhedsantropologiens nyeste diskurser. Det
er maske en lille drabe 1 havet, men det er et sted at starte.
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Empatisk vidensproduktion

Trods ovenstaende standpunkt kan jeg ikke sige mig fri for personligt at befinde
mig dybt forankret i det biomedicinske videnssystem. Jeg tror oprigtigt pa, at
hvis gigtleegen har sagt til min informant, at mere motion vil mindske generne
fra gigten, er det rigtigt:

Pé vej hjem fra interview med Klaus. Mens vi gjorde frokosten klar, fortalte han,
at han ikke har lavet de ovelser, l&gen har sagt, han skal, for han kan simpelthen
ikke se, hvorfor det skulle hjzlpe, og jeg tror méske, han foler, det er sddan lidt
for yogaagtigt. Jeg provede at prikke lidt til ham, men han holder p4, at han far
den motion, han skal, nar han gir med hundene, selv om han jo ikke fér rort sin
arm der, og jeg er ret sikker pd, at det er en spilleskade [trompet] ligesom Peters
(Feltnote, vinter 2016).

Ovenstaende er indtalt efter besog hos Klaus, der foruden forhgjet blodtryk og suk-
kersyge type 2 har noget gigtlignende i hejre arm og skulder. Jeg tror stadig, at det
vil hjeelpe Klaus, hvis han laver sine gvelser. Men han gider ikke, og han har desuden
ikke lyst til at holde med at spille, sa han har bare affundet sig med, at ,,den arm
er darlig, sadan er det”. Men det er lige netop pointen. Den empatiske vidensind-
samling betyder ikke, at vi nedvendigvis ma vere enige med vores informanter.
Tvartimod vil det ikke vaere etisk korrekt at tilsidesatte vores forskningsinteresser
til fordel for vores informanters prioriteringer (Baarts 2009:431).

I stedet ber vi sege at finde veje til at tale om informantens interesser, mens
vi bedriver etisk forsvarlig forskning. I mit studie af social ulighed i sundhed
betyder det eksempelvis, at jeg fokuserer pa organisatoriske arsager til og indi-
viduelle konsekvenser af social ulighed set i et samfundsperspektiv, samtidig
med at jeg méa have en opmarksomhed mod ikke at reproducere forestillinger
om, hvad ressourcer er, eller hvem der er belastet socialt og sundhedsmeessigt i
sin adfeerd. [ praksis vil der i enhver antropologisk analyse altid findes en impli-
cit kontrast mellem det, de andre ved om sig selv og deres verden, og sé den vi-
den, der soges af antropologen (Hastrup 2004a:412). Mens jeg henviser til for-
skning om, hvor stor en byrde det kan vare at have multisygdom, forteller jeg
informanternes historier om at have et godt liv ,,pa trods*, om at fole sig overset
og nedgjort af laeger pd grund af fertidspension, om @gteskabet, nar der kommer
en tredje partner i form af alvorlig sygdom osv.

Konklusion

Det har ikke vaeret min hensigt med artiklen at ugyldiggere sundhedsstudier
eller tale imod at arbejde for sterre undersogelser. Det er derfor vaesentligt at
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understrege to forhold. For det forste er social ulighed i1 sundhed et oplagt felt
for antropologien som fag, fordi vi med vores blik for det partikuleere skaber
en langt mere kompleks forstaelse af, hvad ulighed betyder. De eksisterende
parametre pa uddannelse og indkomst (se Sundhedsstyrelsen 2011) befrier vi
fra forforstaelser for i stedet at skabe viden om det enkelte menneskes indlejring
i og bidrag til feellesskabet. Jeg mener altsd, uanset den forudgdende kritik af
min egen skabelse af det analytiske og empiriske objekt, at et fokus pa social
ulighed, her i sundhed, er en forpligtelse, vi som antropologer ber tage pa os og
dermed bruge vores fag til at engagere os i verden. For det andet er det ikke mit
@rinde at skabe bergringsangst over for politisk og moralsk ladede felter. Vores
antropologiske praksis skaber og udvikler det konkrete sociale felt, der studeres.
Det betyder, at den viden, vi producerer, ikke kun afdekker menneskers liv,
men nogle gange indirekte griber ind i deres livsverden, blandt andet gennem
udformning af interventioner og retningslinjer (Hastrup 2004a:419). Det gaelder
i lige s& hej grad den anden vej, hvor dem, vi bedriver forskning pé, skal forstas
som aktivt handlende individer eller grupper, der lige savel kan have en politisk
eller gkonomisk dagsorden, som de ensker at fremme ved at medvirke i forsk-
ningen (Baarts 2009:425).

Med udgangspunkt i mit feltarbejde blandt &ldre meend og kvinder med mul-
tisygdom pa Lolland har artiklen undersegt modsatningsforhold i sundhedsforsk-
ning: Sundhed fremstilles moralsk befastet, hvilket jeg ubevidst har reproduceret
delvist, og det at udfere et studie som led i en sterre undersggelse abner for et
modsetningsforhold mellem (her) sundhedstenkningens reprasentanter og de
mennesker, der studeres. Artiklens argument er derfor, at forskeren skal forholde
sig etisk til sadanne modsatningsforhold i studier af sundhed og sygdom.

Balancegangen mellem at blotlaegge epistemologiske forskelle og praktisere
antropologi, hvor studiet er forankret i biomedicinske forstaelser, former den
maéde, vi gor feltarbejde pa, og de spergsmal, vi stiller vores informanter. Empatisk
vidensproduktion er det vilkér, der kan skabe en mere nuanceret forstaelse af bio-
medicinske begreber, fx multisygdom, nér det forankres i en empirisk kontekst
af hverdagsliv og patientoplevelser. Opgaven ma vere hele tiden at sege viden i
takt med en stillingtagen til etik og selvrefleksion. Jeg har forsegt at omforme fire
menneskers historier og mine egne refleksioner til akademisk viden og héber at
kunne pege pa de underliggende logikker og organisatoriske forhold, der er med
til at forme multisyges livsverdener. I erkendelse af ikke at kunne gore det alene
haber jeg, at min forskning vil bidrage til pa sigt at kunne skabe bedre vilkar for
at leve livet med kroniske sygdomme. Sund eller e;j.
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Noter

Tak til temaredaktionen og reviewere for god, konstruktiv kritik, som har bidraget til at skaerpe
og teoretisere artiklens argumenter.

1. Ide seneste ar er der sket store @ndringer i den voksne befolknings sygdomsmenstre. Med flere
og bedre behandlinger er kroniske sygdomme ikke leengere noget, man der af, men noget, man
lever med. Det betyder, at flere og flere mennesker lever med mindst to kroniske eller langvari-
ge sygdomme; i skrivende stund regner man med cirka 30 procent af den voksne befolkning
i Danmark (Larsen 2017). At have flere sygdomme pa én gang komplicerer behandlingen og
stiller store krav til den enkelte. For at kunne leve op til denne stigende sundhedsudfordring
opererer mange medicinske og samfundsfaglige forskere med begrebet ,,multisygdom* (Frelich
et al. 2017). Der findes forskellige definitioner; her i artiklen folger jeg den brede definition:
mindst to kroniske eller langvarige sygdomme til stede samtidig hos en patient (van den Akker
etal. 1996:69). Sygdommenes karakter er ikke afgerende her, idet det er meengden af behand-
linger og uoverskueligheden i hverdagen, jeg her forholder mig til.

2. Projektet er udformet som et erhvervs-ph.d.-studie, der forleb i perioden 2014-2017. Foruden
Innovationsfonden og Danske Patienter har ogsa Forskningsenheden for Almen Praksis, Fonden
for Almen Praksis, Helsefonden, Oticonfonden, Joseph Fox International Fellowship og Region
Sjeelland finansieret studiet pa forskellig vis.
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